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A ujourd’hui, en France, environ 
80 % des enfants et des adoles- 
cents atteints de cancer ont un 
pronostic de survie superieur a 5 ans 
apres le diagnostic, tous cancers confon- 
dus. On estime a 40 000 le nombre de 
sujets ages de 20 a 45 ans traites et gueris 
d’un cancer dans l’enfance entre 1968 
et 2003. 1 Cette notion de guerison doit 
etre utilisee avec precaution, car 40 a 
70 % des anciens patients risquent d’avoir 
un probleme de sante lie a la maladie ou 
au traitement. 2 Pour exemple, les 
patients qui survivent a une leucemie 
sont exposes a plusieurs risques de 
complications ou de sequelles telles que 
retard de croissance, obesite, infertilite, 
anomalies cognitives et second cancer. 
Des publications recentes 3 ’ 4 montrent 
que le nombre de deces dans la popula- 
tion des patients gueris pour un cancer 
dans l’enfance est 1 1 fois superieur a celui 
attendu dans la population generate . 

Par ailleurs, l’exces de risque de second 
cancer, attribuable au moins en partie au 
traitement du cancer primaire, augmente 
avec l'age, et jusqu’a 30 ans apres le pre- 
mier cancer. 5 Les principaux facteurs de 
risque en sont la radiotherapie pour les 
tumeurs solides, les agents alkylants, les 
anthracyclines et l’irradiation du systeme 
nerveux central pour les leucemies. 2 
Devolution croissante du nombre de 


patients gueris d’un cancer dans l’enfance 
et a l’adolescence, et la mise en evidence 
de ces risques de complications et de 
sequelles ont fait emerger la necessite 
d’etablir un programme personnalise 
d’apres-cancer et d’organiser les moda- 
lites de prevention et prise en charge sur 
le long terme de ces patients. Ce travail 
d’organisation du suivi optimal est encore 
en cours sous l’egide de la Societe fran- 
gaise de lutte contre les cancers et leuce- 
mies de l’enfant et de l’adolescent (SFCE) 
et de l’lnstitut national du cancer. Le role 
des medecins generalistes dans ce suivi 
est essentiel, en collaboration avec les 
equipes specialisees, avec non seulement 
des objectifs primordiaux dans le domaine 
clinique : mise a disposition du resume 
de la maladie, des traitements regus avec 
leur dose ; determination et evaluation 
des risques de rechute et de sequelles, 
prevention et, si necessaire, prise en 
charge de ces sequelles et des complica- 
tions potentielles des traitements regus ; 
prevention du risque de second cancer, 
mais aussi des objectifs psychosociaux : 
accompagnement psychologique, si le 
patient le souhaite, dans ses differents 
projets de vie (prise d’autonomie par 
rapport a son entourage familial, vie de 
couple, grossesse...) ; accompagnement 
social (acces aux aides sociales, aux 
dispositifs mis en place par les associa- 


tions, a l’emprunt immobilier) ; accompa- 
gnement dans la poursuite de sa scolarite 
ou de ses etudes superieures ; preparation 
a l’insertion professionnelle. 

Effets tardifs des traitements 

Les complications a long terme des 
traitements anticancereux administres 
chez les enfants ont fait l’objet d’une 
revue en 2006,® et sont resumees dans le 
tableau ci-apres. 

Sequelles cardiaques 

Responsables d’une mortalite prema- 
turee a l’age adulte, 7 elles sont liees au 
retentissement des anthracyclines sur 
la contractilite myocardique et sur la 
post-charge. Les facteurs de risque sont 
la dose cumulative (des 100 mg/m 2 ), le 
jeune age et l’existence d’une defaillance 
cardiaque pendant le traitement, le delai 
ecoule depuis le traitement. Les alkylants 
a forte dose peuvent egalement etre car- 
diotoxiques. L’irradiation de l’aire cardia- 
que est aussi generatrice de sequelles. 
Une dose de 5 Gy augmente deja le ris- 
que de mortalite cardiovasculaire. 7 La 
toxicite liee a l’irradiation est differente 
de celle des anthracyclines. Une etude 
portant sur une cohorte de patients 
traites entre 1978 et 1995 pour un lym- 
phome de Hodgkin a permis de determi- 
ner, a dose regue egale d’anthracyclines, 
le risque selon la dose d’irradiation. 8 Le 
delai median d’apparition des maladies 
cardiaques est de 19,5 ans (anomalies 
valvulaires et pericardiques, maladies 
des coronaires, cardiomyopathies, trou- 
bles de conduction). L’incidence cumu- 
lee a 25 ans est de 21 % pour une dose de 
36 Gy, 5 % pour une dose de 20 Gy. La 
surveillance des patients a risque est 
d’abord clinique : tolerance a l’effort, 
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existence de douleurs thoraciques, de 
palpitations, mesure de la pression arte- 
rielle ; mais aussi echographique (au 
minimum tous les 4 ans) [fraction de 
raccourcissement et d’ejection du ven- 
tricule gauche, wall stress], Des tests 
d’effort peuvent etre eventuellement 
demandes (scintigraphie myocardique). 
Cette surveillance doit etre prolongee. 
La puberte peut etre un facteur de 
decompensation, ainsi que la grossesse, 
les echographies doivent alors etre faites 
tous les 3 mois. Certaines equipes etu- 
dient des marqueurs sanguins qui seraient 
predictifs d’une defaillance cardiaque 
aigue ou chronique. Des mesures preven- 
tives existent : suppression des autres 
facteurs de risque cardiovasculaire 
(tabagisme, syndrome metabolique, 
sedentarite, hypertension arterielle. . .). 

Troubles de la fertilite 

Des 1987, une equipe rapportait 
qu’avec un recul de plus de 5 ans la ferti- 
lite relative des patients traites avant 
l’age de 20 ans etait inferieure de 15 % a 
celle des sujets temoins. 9 Les hommes 
etaient plus touches que les femmes, les 
facteurs de risque principaux etaient 
l’irradiation sous-diaphragmatique et 
les chimiotherapies comportant de for- 
tes doses d’alkylants. Le role deletere 
sur la fonction ovarienne du busulfan, 
utilise dans le conditionnement par 
chimiotherapie a haute dose avant rein- 
jection de cellules souches autologues, a 
ete demontre. 10 Des hypofertilites sont 
aussi decrites apres des chimiotherapies 
non myeloablatives, telles que celles 
actuellement utilisees pour le traitement 
des sarcomes d’Ewing. Des anomalies 
du developpement pubertaire et des 
troubles de la fertilite peuvent etre obs- 
ervees apres irradiation de l’encephale 
(> 30 Gy sur l’hypophyse), des ovaires 
(hypofertilite a partir de 4 Gy) ou des tes- 
ticules (azoospermie definitive si dose 
> 6 Gy sur les deux testicules, deficit en 
testosterone si dose > 20 Gy). L’irradia- 
tion de l’uterus, par ses consequences 
vasculaires et trophiques, augmente le 
risque de troubles de la nidation, et de 


fausses couches. Chez 1’homme, les 
traitements chirurgicaux de la region 
prostatique peuvent etre source d’im- 
puissance. Chez la fille, les atteintes 
germinale et endocrinienne sont le plus 
souvent paralleles. La chimio- et la radio- 
therapie diminuent la reserve foUiculaire. 
Un impuberisme primaire ou des trou- 
bles des regies peuvent se produire. Les 
cycles sont cependant parfois normaux, 
mais ces jeunes femmes peuvent avoir 
une periode de fertilite raccourcie, en 
raison d’une menopause precoce. Les 
anomalies sont detectables par des 
dosages sanguins : elevation de l’hor- 
mone folliculostimulante (FSH), tardive, 
de l’hormone luteinisante (LH), reflet 
d’une insuffisance ovarienne endocrine ; 
baisse de l’inhibine B ou de l’hormone 
antimiillerienne, meilleur reflet du stock 
folliculaire. Ce dernier est egalement 
evalue par echographie. 11 Les mesures 
de preservation de la fertilite 12 sont diffi- 
ciles a mettre en oeuvre chez les enfants 
et adolescentes : la transposition ova- 
rienne est utile si les ovaires sont situes 
en champ d’irradiation ; la cryoconser- 
vation d’embryons n’est pas realisable, 
ni celle d’ovocytes matures du fait de 
l’urgence therapeutique ; le prelevement 
de cortex ovarien pour cryoconserva- 
tion est maintenant un espoir puisque, 
depuis 2004, environ une dizaine d’en- 
fants sont nes apres reimplantation. 
Cette technique est pour l’instant reser- 
vee aux patientes chez lesquelles le trai- 
tement est a haut risque de sterilite. 13 
Chez le gargon pubere, le prelevement 
de sperme dans un centre d’etudes et de 
conservation des oeufs et du sperme 
(CECOS) est propose avant le debut du 
traitement. 12 Chez le plus jeune, le prele- 
vement de pulpe testiculaire releve 
encore de la recherche. Des recomman- 
dations de preservation de la fertilite ont 
ete elaborees en France par le comite 
Suivi a long terme de la SFCE. 14 

Concernant la descendance, il n’y a pas 
a ce jour d’exces de risque rapporte de 
malformation ou de cancer (sauf en cas 
de syndrome de predisposition gene- 
tique). 


Risque de second cancer 

Le risque cumulatif de second cancer 
a 25 ans est de l’ordre de 4 % 15 ' 16 et a 9 % 
a 30 ans. 17 Ils sont incrimines dans envi- 
ron 20 % des deces tardifs. 18 Les princi- 
paux facteurs de risque sont la radiothe- 
rapie pour les tumeurs solides, les agents 
alkylants, les anthracyclines et les epipo- 
dophyllotoxines pour les leucemies. 

Cas des patients traites par greffe 
allogenique de cellules souches 
hematopoietiques 

Apres cette procedure, le risque d’alte- 
rations chroniques de la sante peut etre 
lie a une maladie chronique severe du 
greffon contre l’hote, ou en rapport avec 
les consequences tardives des prepara- 
tions a la greffe. 19 

Lesions cutanees et muqueuses retrac- 
tiles, anomalies de la fonction respira- 
toire, cholestase hepatique chronique 
et malabsorption intestinale sont les 
principales manifestations de la maladie 
du greffon contre l’hote. 

Les sequelles tardives liees a l’irradia- 
tion corporelle totale sont bien identifiees. 

Le risque de perturbation de la crois- 
sance staturale est reel, bien que dimi- 
nue par le fractionnement de dose ; il 
survient particulierement au moment de 
la poussee de croissance peripubertaire, 
et le deficit de taille a l’age adulte est 
evalue en moyenne entre -1,5 et -2 DS. 20 
La grande majorite des filles puberes au 
moment de l’irradiation auront un hypo- 
gonadisme hypergonadotrope definitif 
tandis qu’environ la rnoitie de celles trai- 
tees avant la puberte ont une fonction 
endocrine preservee avec possibilite de 
grossesse pour un petit nombre d’entre 
elles. Les gargons ont generalement 
une testosteronemie normale mais 
souvent une elevation de la LH et 
presque toujours une FSH elevee et une 
azoospermie. Les principales tumeurs 
secondaires sont des tumeurs cerebra- 
tes, thyroidiennes, cutanees, des sarco- 
mes et des leucemies aigues myeloldes. 
L’hypothyroidie et la cataracte postra- 
dique sont frequentes. D’autres sequel- 
les sont de description plus recente. Le 
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H Complications tardives potentielles selon les traitements regus 

Organes/appareils a risque 

Complications 

Agents en cause 

Facteurs favorisants 

Coeur 

Cardiomyopathie 

Anthracyclines, cyclophosphamide 
Rx mediastin 

Dose cumulative elevee, 
age < 5 ans 

Poumons 

Fibrose 

Bleomycine, busulfan, carmustine 

Rx 

Dose cumulee 

Appareil urinaire : 

- Rein 

- Vessie 

Tubulopathie, atteinte glomerulaire 

Fibrose 

Rx, ifosfamide, sels de platine 

Cyclophosphamide, ifosfamide, Rx 

Rein unique, HTA, 
autres nephrotoxiques 

Systeme endocrinien : 

- Gonades 

- Puberte, croissance 
staturo-ponderale 

- Thyroi'de 

Hypogonadisme 

Menopause precoce 

Hypofertilite 

Puberte precoce 

Deficit en hormone de croissance, 
obesite 

Hypo- ou hyperthyroi'die 

Alkylants 

Rx (gonades et/ou encephale) 

Rx encephale 

Corticotherapie 

Rx 

Risque plus important 
chez les gargons, dose elevee 

Appareil locomoteur 

Sequelles motrices 

Deformations musculo-squelettiques 
Osteopenie, necrose aseptique 

Chirurgie 

Rx 

Methotrexate 

Corticotherapie 

Jeune age pour les troubles 
de la croissance osseuse 

Appareil neuropsychique : 

- Central 

- Peripherique 

Troubles cognitifs 

Neuropathies sensitives 

Deficit auditif 

Rx encephale 

Cisplatinum 

Dose elevee et jeune age 

Dose dependant 

Rx crane 

Yeux 

Cataracte 

Rx, corticotherapie, busulfan 



HTA : hypertension arterielle ; Rx : radiographie 


groupe LEA (programme multicentrique 
frangais de suivi apres leucemie dans l’en- 
fance) a montre un risque de syndrome 
metabolique a 18,6 % apres irradiation 
corporelle totale alors que ce risque est a 
5,9 % pour les greffes effectuees sans 
irradiation, ce qui pose le probleme du 
retentissement cardiovasculaire a long 
terme. 21 Les sequelles des preparations 
sans irradiation corporelle commencent 
a etre mieux evaluees. Les enfants de la 
cohorte LEA greffes avec des prepara- 
tions qui combinent le busulfan au cyclo- 
phosphamide ou au melphalan ont une 
taille finale un peu diminuee (-0,8 DS) du 


fait d’alterations de la poussee de crois- 
sance peripubertaire. 19 La plupart des 
filles ont un hypogonadisme, sauf peut- 
etre celles greffees en bas age. Les gar- 
gons ont generalement une fonction 
endocrine normale, mais leur fertilite est 
probablement tres diminuee. Beaucoup 
d’enfants ont une alopecie partielle defi- 
nitive, et parfois des anomalies dentaires. 

Incidence sur la qualite 
de vie ulterieure 

La qualite de vie est definie par l’Orga- 
nisation mondiale de la sante comme 
etant la «fagon dont les individus per- 


qoivent leur position dans la vie, dans 
le contexte de la culture et du systeme 
de valeurs dans lesquels ils vivent, en 
relation avec leurs buts, leurs attentes, 
leurs normes et preoccupations ». Ce 
concept comprend la sante physique 
d’une personne, son etat psychologique, 
son degre d’independance, ses relations 
sociales, ses convictions personnelles 
et ses relations avec l’environnement. 
Pour mesurer la qualite de vie, divers 
questionnaires ont ete elabores, dont le 
SF-36, qui est un questionnaire genera- 
liste de sante pergue, autoadministre, 
valide internationalement, et traduit en 
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langue frangaise. 22 Une revue generale 
fondee sur 30 etudes de la qualite de vie 
de jeunes adultes survivants de cancers 
pediatriques indique que la plupart des 
sujets s’estiment en bonne sante physique 
et mentale, a l’exception de certains survi- 
vants de cancers osseux. 23 La Childhood 
Cancer Survivor Study (CCSS) montre 
toutefois que ces jeunes adultes ont un 
risque en moyenne double, par rapport 
a leur fratrie, d’alteration de la sante 
generale et mentale, de limitation des 
activites : 24 ce risque est plus eleve pour 
les femmes, les patients ayant du inter- 
rompre leurs etudes et ceux de moindre 
niveau socio-economique, les survivants 
de cancers osseux ou de tumeurs du sys- 
teme nerveux central. Cette etude montre 
egalement l’impact negatif de l’irradiation 
sur le score d’activite physique. 24 L’ etude 
LEA a montre un certain degre de discor- 
dance apres une leucemie entre le degre 
de sequelles physiques et la qualite de 
vie : 19 les sequelles physiques sont plus 
frequentes chez les patients greffes par 
rapport a ceux gueris sans greffe. Cepen- 
dant, ni les enfants ni les adolescents 
greffes ne rapportent d’atteinte de leur 
qualite de vie. Les differences apparais- 
sant a l’age adulte portent essentiellement 
sur les domaines physiques. Une enquete 
est en cours incluant 441 sujets issus de la 
cohorte du Registre des cancers de l’en- 
fant de la region Rhone-Alpes traites entre 
1987 et 1992. Parmi les 273 sujets ayant 
donne leur accord de participation, 192 
(43,5 %) ont retourne le questionnaire de 
qualite de vie. Les resultats preliminaires 
montrent que le score total moyen de qua- 
lite de vie de cette cohorte est de 77 et que 
le score des femmes (73) est significati- 
vement inferieur a celui des hommes (83) ; 
ni l’age au diagnostic ni le type de traite- 
ment regu n’ont d’influence sur le score ; 
en revanche, la qualite de vie des patients 
ayant eu une tumeur du systeme nerveux 
central est alteree (71) par rapport a ceux 
ayant eu une autre tumeur solide (7 6) , une 
leucemie (79) ouunlymphome (81). 

Une etude neerlandaise portant sur 
60 sujets a montre que 20 % d’entre eux 
etaient genes dans leurs relations sexuel- 


les du fait de leur antecedent de can- 
cer ; 26 ceux traites durant l’adolescence 
franchissent plus tard certaines etapes 
de la vie amoureuse que ceux traites 
dans l’enfance. 

Insertion sociale et 
socioprofessionnelle 

La qualite de vie est influencee par 
l’insertion socioprofessionnelle, qui ren- 
voie aux notions de relations sociales, 
de niveau d’education, et d’emploi. Si l’on 
considere que l’age auquel les jeunes 
adultes quittent le foyer de leurs parents 
reflete leur independance sociale, ce 
depart survient de fagon comparable, 
dans un pays nordique, chez ceux traites 
pour une hemopathie maligne ou une 
tumeur solide et chez des sujets contro- 
les, a l’exception des patients ayant eu 
une tumeur du systeme nerveux cen- 
tral. 27 Dans la cohorte CCSS, la propor- 
tion de sujets ayant ete maries au moins 
une fois est un peu plus faible parmi 
les anciens patients, tous diagnostics 
confondus, que dans la population 
generale. 28 En France, les resultats 
d’une etude impliquant trois cohortes 
differentes d’anciens patients sont en 
cours d’analyse, et devraient prochai- 
nement permettre de mieux connaitre 
leur insertion professionnelle. Aux Etats- 
Unis, il y a peu de difference entre des 
anciens patients de plus de 30 ans et des 
sujets temoins dans les domaines de 
l’education, de l’emploi et de l’acces aux 
assurances, a l’exception des patients 
suivis pour une tumeur cerebrale. 29 
Cependant, des difficultes initiales sont 
rapportees pour l’embauche dans cer- 
tains metiers et la souscription d’assu- 
rance sur la vie. En Grande-Bretagne, les 
patients ayant regu une radiotherapie 
encephalique pour une leucemie ou suivis 
pour une tumeur du systeme nerveux 
central ont un niveau d’education plus 
faible que les autres. 30 En Suede, apres 
un cancer pris en charge avant l’age de 
16 ans, le niveau d’education est significa- 
tivement plus faible uniquement pour les 
patients ayant eu une tumeur cerebrale, 
et les revenus de ce groupe sont plus bas, 


y compris apres exclusion de ceux tou- 
chant une allocation pour handicape. 31 
Concernant l’occupation professionnelle, 
une meta-analyse montre que les survi- 
vants d’un cancer traite dans l’enfance 
ont presque 2 fois plus de risque d’etre 
sans emploi que la population controle ; 32 
cet exces de risque n’est neanmoins signi- 
ficatif que pour ceux ayant eu une tumeur 
du systeme nerveux central, et il est plus 
important aux Etats-Unis qu’en Europe. 

Information au patient 
et organisation du suivi 

L’information sur les effets a long terme 
commence souvent des le diagnostic, 
alors que les principaux interlocuteurs 
sont les parents et moins le patient lui- 
meme. Le probleme de la survie et les 
echeances therapeutiques immediates 
rendent difficiles les projections dans 
l’avenir. Pourtant, celles-ci requierent des 
attitudes pratiques, telles que les mesu- 
res de preservation de la fertilite, avec 
comme consequence positive l’espoir de 
la guerison. Des livrets d’information sur 
le CECOS ( Le CECOS, e’est quoi ?)* sont 
disponibles pour les adultes et les adoles- 
cents en renfort de l’information orale. 
Les livrets destines aux parents mention- 
nent le risque de sequelles (Mon enfant 
a un cancer, Mon enfant va recevoir 
une allogrejfe de moelle J . 

Il est important que les enfants devenus 
adultes accedent aux informations qui les 
ont concernes, afin de pouvoir etre des 
acteurs responsables de leur sante. En 
effet, pour se preter aux examens de 
surveillance necessaires, il faut avoir 
connaissance de l’interet et des raisons de 
ces examens. Dans la CCSS, seulement 
70 % des anciens malades connaissaient 
leur diagnostic avec precision, et moins de 
la moitie de ceux traites avec des anthra- 
cyclines se souviennent d’avoir regu ces 
medicaments. 33 Plus generalement, 
moins de 20 % des enfants traites pour mi 
cancer sont regulierement suivis plus de 
10 ans apres, aux Etats-Unis comme en 


* Le CECOS, e’est quoi ? http://www.Mgue- 
cancer.net/article/6058_le-cecos-c-est-quoi- 
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Europe. 34 ' 36 II faut s’assurer, par un ou plu- 
sieurs entretiens et par la remise d’un 
document ecrit, que les patients qui quit- 
tent l’univers de la pediatrie ont connais- 
sance de leur diagnostic, des elements 
essentiels du traitement, des sequelles pos- 
sibles ainsi que des examens a realiser et 
leur periodicite ; ces informations doivent 
etre partagees avec le medecin traitant. 

II est essentiel d’assurer la transition 
entre pediatres et medecins d’adultes. 
Les oncologues pediatres suivent parfois 
leurs anciens patients jusqu’a l’age de 25 
ou 30 ans. Ce suivi prolonge s’explique 
par l’attachement des patients a leur 
equipe soignante, et par l’insuffisance 
de liens entre pediatres et medecins 
d’adultes, dont l’approche des patients 
est differente et qui s’estiment mal for- 
mes sur les cancers de l’enfant. Les 
pediatres oncologues pensent avoir la 
meilleure connaissance des effets secon- 
daires et des impacts sur ce qui fait 
l’enfant : croissance, puberte, develop- 
pement, autonomisation. Mais ils ne sont 
pas aptes a apprecier l’effet du vieillis- 
sement sur certains problemes. Le comite 
Suivi a long terme de la SFCE a elabore 


des recommandations de suivi adaptees 
a l’usage des medecins, ainsi que des 
documents simplifies pour les patients.** 
La mesure 8.2 du Plan cancer 2014- 
2019 porte sur la structuration du suivi 
a long terme des enfants et adolescents. 
Les patients traites pour un cancer dans 
l’enfance ou l’adolescence doivent pou- 
voir beneficier d’un suivi adapte tout au 
long de leur parcours de vie dans la 
perspective d’anticiper et suivre les 
effets secondaires eventuels des traite- 
ments et beneficier d’un accompagne- 
ment psychologique si necessaire. Les 
objectifs sont : de definir au plan national 
l’organisation a mettre en place pour 
assurer le meilleur suivi de tels patients ; 
d’evaluer l’impact psychosocial et 
medico-economique de la maladie apres 
la guerison ; de renforcer, a partir des 
registres existants, l’observation et le 
suivi des enfants et adolescents traites 
par les nouvelles modalites therapeu- 
tiques pour identifier et, a terme, antici- 
per les complications a long terme ; et 


d’identifier les predispositions genetiques 
aux complications toxiques a long terme. 

Des consultations de suivi a long terme 
se sont recemment developpees dans les 
centres d’oncologie pediatriques fran- 
qais, associant idealement un oncologue 
pediatre, un interniste et une psycholo- 
gy, avec un retour positif des medecins 
generalistes correspondants interroges. 
Mais cela ne porte que sur une petite pro- 
portion d’anciens malades. II importe 
d’adapter la surveillance aux risques 
potentiels 34 et d’en adapter les modalites 
afin de ne pas creer ou aggraver une 
anxiete deletere tout en assurant une 
prevention et une prise en charge opti- 
male. Les patients les plus a risque sont 
ceux qui ont requ une irradiation, une 
transplantation medullaire, un traite- 
ment par alkylants et anthracy dines, et 
ceux dont les sequelles ont ete identi- 
fiees des l’enfance. Cette surveillance 
doit permettre de connaitre et de repon- 
dre aux besoins exprimes par le patient 
et son entourage, de prevenir certaines 


** Surveillance apres traitement pour un cancer dans l’enfance ou l’adolescence 
http://sfcel.sfpediatrie.com/acces-public/suivi-a-long-terme 
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complications par leur reperage precoce 
et les mesures preventives appropriees, 
mais aussi de constituer une source de 
donnees cliniques et biologiques en lien 
avec les registres des cancers de l’enfant 
et les structures de recherche. 

Parmi les divers modeles de suivi d’en- 
fants gueris d’un cancer, le modele du 
suivi partage est surement le plus effi- 
cient , 37 ’ 38 le suivi a long terme s’appuyant 
a la fois sur le medecin generaliste forme 
et informe, et sur un maillage preetabli 
avec les referents specialistes adultes et 


le centre de cancerologie pediatrique. Le 
document de synthese remis au patient 
servirait de base a cette surveillance et 
permettrait d’assurer la continuite en cas 
de changement de medecin traitant. 

Conclusion 

La meilleure connaissance des effets 
tardifs des therapeutiques administrees 
durant l’enfance participe a la reflexion 
sur l’elaboration de nouveaux protocoles 
de traitement des jeunes patients 
atteints de cancer. Assurer une prise en 


charge globale prolongee et un soutien 
psychosocial pour les adultes gueris 
est imperatif, selon une methodologie 
adaptee a la pathologie initiale, a l’age au 
diagnostic, au traitement regu et a l’envi- 
ronnement familial. Le comite suivi a 
long terme de la SFCE a elabore des 
recommandations a l’usage des medecins 
et des fiches d’information par organe 
pour les anciens patients. Des etudes de 
cohortes sont en cours, ayant pour objec- 
tif d’evaluer precisement l’etat de sante 
et la qualite de vie de cette population. • 


Les auteurs declarent n’avoir aucun lien d’interets. 


resume Suivi a long terme apres un cancer chez I’enfant 

Avec actuellement 80 % d’enfants vivant 5 ans apres le traitement d’un cancer, un nombre croissant d’entre eux justifie d'un suivi a long terme. La surveillance a long terme est orientee vers le depistage 
d’eventuelles sequelles des traitements. La toxicite myocardique dependante de la dose des anthracyclines justifie un suivi cardiologique. Les complications endocriniennes et les problemes de fertilite 
sont surtout lies a la radiotherapie ou aux chimiotherapies intensives avec greffes. Des troubles de la mineralisation osseuse peuvent etre observes. Au niveau cognitif, les enfants ayant regu une irradiation 
cerebrale et ceux traites pour une tumeur du systeme nerveux central doivent etre etroitement suivis tout au long de leur parcours scolaire et en vue de leur insertion socioprofessionnelle. La survenue 
d’un second cancer peut etre favorisee par le traitement regu. Ameliorer I’information et preserver la qualite de vie des patients gueris sont un objectif primordial de la prise en charge actuelle des cancers 
de I'enfant qui doit s’organiser dans le cadre d’une prise en charge partagee entre medecin generaliste, specialistes adultes et centre de cancerologie pediatrique. 

summary Long term follow-up after chilhood cancer 

Five year survival rates among childhood cancer rose to 80%. Relapses are rare after five years of remission. Long term follow-up should also detect treatment related late adverse effects. Repeated 
cardiac evaluations are necessary, due to cumulative dose dependent cardiotoxicity of anthracycline. Endocrinological disorders and problems of fertility are mainly related to radiotherapy or high dose 
chemotherapy. Bone mineral density can be altered. Cognitive function, academic level and social outcome of irradiated patients and patients treated for cerebral tumors should be closely assessed and 
helped. Second neoplasms related to previous treatments may occur. One of the major on going treatment objective is to preserve the quality of life of cured patients, and to improve their information in 
the framework of a shared-care model involving the general practionner, the adult medicine specialists and the oncologic pediatric centre. 
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